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Entschließungsantrag 

der Abgeordneten Heinz Lanfermann, Daniel Bahr (Münster), Dr. Konrad Schily, 
Detlef Parr, Dr. Karl Addicks, Christian Ahrendt, Uwe Barth, Rainer Brüderle, 
Angelika Brunkhorst, Ernst Burgbacher, Patrick Döring, Jörg van Essen, Ulrike 
Flach, Hans-Michael Goldmann, Miriam Gruß, Joachim Günther (Plauen), 

Dr. Christel Happach-Kasan, Heinz-Peter Haustein, Elke Hoff, Birgit Homburger, 
Dr. Werner Hoyer, Dr. Heinrich L. Kolb, Gudrun Kopp, Harald Leibrecht, Ina Lenke, 
Sabine Leutheusser-Schnarrenberger, Michael Link (Heilbronn), Dr. Erwin Lotter, 
Horst Meierhofer, Jan Mücke, Burkhardt Müller-Sönksen, Dirk Niebel, Hans- 
Joachim Otto (Frankfurt), Cornelia Pieper, Gisela Piltz, Dr. Hermann Otto Solms, 
Dr. Max Stadler, Dr. Rainer Stinner, Florian Toncar, Dr. Claudia Winterstein, 

Dr. Volker Wissing, Dr. Guido Westerwelle und der Fraktion der FDP 


zu der dritten Beratung des Gesetzentwurfs der Bundesregierung 
- Drucksachen 16/10532, 16/12713 - 


Entwurf eines Gesetzes über genetische Untersuchungen bei Menschen 
(Gendiagnostikgesetz - GenDG) 


Der Bundestag wolle beschließen: 

1. Der Deutsche Bundestag stellt fest: 

Es ist gut und richtig, einen Rahmen für genetische Untersuchungen in Deutsch- 
land zu schaffen. Dadurch soll sichergestellt werden, dass eine Benachteiligung 
aufgrund genetischer Eigenschaften verhindert wird und das Recht auf informa- 
tioneile Selbstbestimmung gewahrt bleibt. Zudem gilt es, Menschen davor zu 
schützen ohne vorherige qualifizierte Beratung in eine Situation zu geraten, in 
der sie mit den Ergebnissen gendiagnostischer Untersuchungen nicht umgehen 
können oder mit diesen allein gelassen werden. Es ist jedoch ein differenziertes 
Vorgehen erforderlich, um nicht über das Ziel hinauszuschießen und nur im er- 
forderlichen Umfang wirklich notwendige Regelungen zu treffen. 

Genetische Informationen sind mit allergrößter Sorgfalt zu behandeln, denn sie 
haben dauerhaft Gültigkeit und beinhalten die Möglichkeit, damit eventuell 
auch Aussagen über andere Personen zu treffen. Aufgrund dieser möglichen 
gravierenden Auswirkungen auf das Persönlichkeitsrecht des Einzelnen ist eine 
umfassende Aufklärung der Betroffenen unerlässlich. Es muss effektiv vermie- 
den werden, dass sozialer oder anderweitiger Druck auf Personen ausgeübt wird, 
gendiagnostische Untersuchungen mit solcher Reichweite bei sich selbst oder an 
ihren Kindern vornehmen zu lassen. Das Ziel des Gesetzentwurfs wird deshalb 
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vom Grandsatz her mitgetragen. Allerdings sollte zwischen solchen Gentests 
unterschieden werden, die, wie jedes andere diagnostische Verfahren auch, le- 
diglich Auskunft über eine aktuelle Diagnose geben oder Informationen für eine 
bessere Behandlung beinhalten und prädiktiven Gentests, die Aussagen darüber 
ermöglichen, ob ein Mensch ein Risiko in sich trägt, in Zukunft Symptome einer 
genetisch bedingten Erkrankung zu entwickeln. Sie sind mit äußerster Sensibi- 
lität zu behandeln, wobei der Datenschutz höchste Priorität haben muss. 

II. Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf, 

bei der notwendigen weiteren gesetzgeberischen Fortentwicklung von folgenden 
Grundsätzen auszugehen: 

1 . Es muss auch weiterhin möglich bleiben, dass jeder Mensch Erbgutanalysen 
zu persönlichen, die Lebensführung betreffenden Zwecken bei qualifizierten 
Laboratorien eigenverantwortlich in Auftrag geben kaim, weim solche gene- 
tischen Untersuchungen nicht zu medizinischen Zwecken stattfinden. 

2. Nicht vor jeder Ultraschalluntersuchung im Rahmen der Mutterschaftsvor- 
sorge ist eine Beratung über alle genetischen Probleme durch speziell weiter- 
gebildete und zertifizierte Ärzten notwendig, sondern nur bei weiterführen- 
der, zum Teil gezielter Diagnostik im Flinblick auf genetische Störungen. 
Gleiches gilt für die genetische und phänotypische Bestimmung von Blut- 
und Gewebegrappen im Rahmen von Kompatibilitätstestung von Transfusi- 
onen und Transplantaten sowie die Bestimmung der Blutgruppe im Rahmen 
der Mutterschaftsvorsorge. Ebenso bedürfen Erbgutanalysen, die allein zum 
Zweck erstellt werden, bestimmte Muster zur Erkennung von Familienzu- 
sammengehörigkeiten zu ermitteln, keiner fachärztlichen Befassung. 

3 . Es ist eine indikationsbezogene Abstufung vorzusehen, wann welcher Arzt mit 
welcher Qualifikation die qualifizierte Beratung durchführen darf. Das Kri- 
terium für die Zulassung der Facharztgrappe muss die Art und die Schwere 
der Erkrankung sein. Dadurch werden zu starre Kriterien für die Durchfüh- 
rung der genetischen Untersuchungen wie auch Engpässe vermieden. 

4. Es ist klarzustellen, dass hinsichtlich der Frage, ob Informationen weitergege- 
ben werden dürfen, das Gendiagnostikgesetz Vorrang vor anderen gesetzlichen 
Regelungen, wie z. B. aus dem Fünften Buch Sozialgesetzbuch (SGB V), 
hat. Es darf kein Zurück hinter geltende Datenschutzbestimmungen geben. 

5. Beim Abschluss von Versicherungsverträgen ist die Vorlage der Ergebnisse 
von prädiktiven Gentests zu verbieten. Versicherungen dürfen die Durchfüh- 
rung von Gentests nicht verlangen. Verhindert werden muss allerdings auch, 
dass Versicherungsnehmer die Versichertengemeinschaft bewusst schädigen. 

6. § 17 Absatz 8 des Gesetzentwurfs, der in Fällen des Familiennachzuges von 
Betroffenen die Zustimmung zu und die Einholung von DNS-Gutachten zum 
Zwecke des Abstammungsnachweises fordert, ist zu streichen, weil hierfür 
zum einen die Rechtsgrundlage fehlt und zum anderen der Eingriff unverhält- 
nismäßig ist. 

7. Die Erhebung, Aufbewahrung und Verwendung genetischer Daten und Pro- 
ben im Bereich der medizinischen Forschung ist zu regeln, um einerseits den 
Betroffenen Sicherheit hinsichtlich des Umgangs mit ihren genetischen Da- 
ten und andererseits der Forschung die notwendige Rechtssicherheit für ihre 
Arbeit zu geben. 


Berlin, den 22. April 2009 


Dr. Guido Westerwelle und Fraktion 
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Begründung 

Nur dort, wo es unbedingt notwendig ist, sollen Regelungen im Hinblick auf ge- 
netische Untersuchungen getroffen werden. Das bedeutet, dass Menschen nach 
wie vor die Möglichkeit haben müssen, Erbgutanalysen durch ein von ihnen be- 
auftragtes qualifiziertes Laboratorium durchführen zu lassen, wenn dies nicht zu 
medizinischen Zwecken geschieht. Regelt man in diesem Bereich zuviel, be- 
steht die Gefahr, dass am Gesetz vorbei im Ausland entsprechende Dienste in 
Anspruch genommen werden, ohne dass dort die hohen Qualitätsansprüche 
deutscher Anbieter gewährleistet sind. 

Die aktuelle rasche Entwicklung der Einsatzmöglichkeiten der Gendiagnostik 
erfordert eine Gesetzgebung in diesem Bereich, die vorwärtsgewandt und zu- 
kunftsfähig gestaltet ist. 

Zu beachten ist ferner, dass die besondere Stellung, die genetischen Untersu- 
chungen eingeräumt wird, nicht dazu führt, dass es zu Wertungswidersprüchen 
zwischen verschiedenen Methoden kommen kann. Wenn z. B. eine Erkenntnis 
sowohl durch eine genetische als auch durch eine andere diagnostische Untersu- 
chung gewonnen werden kann, diese Ergebnisse aber ungleich behandelt wer- 
den, führt das zu Problemen. 

Aufpassen muss man auch, dass man sinnvolle Untersuchungen durch die 
getroffenen Regelungen nicht so stark reglementiert, dass sie weniger häufig 
durchgeführt werden. Das betrifft zum einen das Neugeborenen-Screening, das 
von allen Beteiligten als äußerst wertvoll im Hinblick auf die Feststellung 
bestimmter Stoffwechselerkrankungen angesehen wird. Das Neugeborenen- 
Screening wird mittlerweile routinehaft eingesetzt, ohne dass es hierdurch zu 
irgendwelchen Problemen gekommen wäre. Es macht von daher keinen Sinn, 
das aufwändige Beratungsverfahren auch auf diesen Bereich zu übertragen. Die 
Tandem-Massen-Spektrometrie sollte deshalb nicht in das Gesetz einbezogen 
werden. Bei ihr werden nur phänotypische Stoffwechselprodukte gemessen und 
es hat in dieser Hinsicht bisher keinerlei Probleme gegeben. Das Gesetz selbst 
sieht in der Begründung zu § 3 Nr. 1 kein Gefährdungspotenzial (Miss- 
brauchspotenzial) bei nachgeburtlichen Phänotypuntersuchungen. Und es ist 
kontraproduktiv, wenn diejenigen, die die Eltern und das neugeborene Kind 
betreuen, die Hebammen, von diesem Verfahren ausgeschlossen werden. Es 
betrifft aber auch die Ultraschalluntersuchungen. Nur ein kleiner Teil der Prä- 
nataldiagnostik dient dem Ausschluss von Fehlbildungen, therapiepflichtiger 
Erkrankungen, der Erkennung schwerer Erkrankungen und dem Erkennen von 
erblichen Besonderheiten. Hier muss deshalb differenziert werden. Zum Bei- 
spiel machen die Regelungen im Gendiagnostikgesetz Sinn bei der Trisomie 21, 
bei der es einen hohen individuellen Aufklärungs- und Beratungsbedarf gibt. 
Nicht vor jeder Ultraschalldiagnostik muss eine Frau jedoch über die volle 
Bandbreite genetischer Probleme von einem speziell weitergebildeten und zer- 
tifizierten Arzt aufgeklärt werden. Bei einer normalen Ultraschalluntersuchung 
ist eine Beratung wie sie in den Mutterschafts-Richtlinien vorgesehen ist, aus- 
reichend. Das Gesetz sollte sich deshalb nur auf weiterführende, zum Teil ge- 
zielte Diagnostik im Hinblick auf genetische Störungen beziehen. 

Im Rahmen der Transfusion von Blutkomponenten sowie der Transplantation 
von Stammzellen, Geweben und Organen sollte eine Klarstellung erfolgen, dass 
die genetische und phänotypische Bestimmung von Blut- und Gewebegruppen 
im Rahmen der Kompatibilitätstestung von Transfusionen und Transplantaten 
sowie die Bestimmung von Blutgruppen im Rahmen der Mutterschaftsvorsorge 
ausdrücklich ausgenommen sind. Anderenfalls ist eine adäquate und praktikable 
Versorgung der Bevölkerung mit Transfusionen und Transplantaten gefährdet. 

Die Vorschrift in § 17 Absatz 8 ist nicht notwendig. Sie läuft dem generellen Ge- 
setzeszweck zuwider und ist gesetzessystematisch fehl am Platz. Sie wird als 
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diskriminierend empfunden und setzt den Schutz Betroffener im Fall von gene- 
tischen Untersuchungen zum Nachweis eines Verwandtschaftsverhältnisses bei 
Migratinnen und Migranten außer Kraft. Es gibt mildere Mittel wie z. B. eides- 
stattliche Versicherangen, andere Urkunden usw., die von den Auslandsvertretun- 
gen ausgeschöpft werden müssen. Antragsteller beim Familiennachzug dürfen 
nicht unter den Generalverdacht des Missbrauchs gestellt werden. Im Gendia- 
gnostikgesetz haben aufenthaltsrechtliche Bestimmungen nichts zu suchen. 

Ein weiterer sensibler Bereich ist die Frage, ob und weim, unter welchen Um- 
ständen beim Abschluss von Versicherungsverträgen auf die Erkenntnisse 
durchgeführter genetischer Untersuchungen zurückgegrififen werden darf. Im 
Versicherungsvertragsgesetz gibt es eine vorvertragliche Pflicht des Versiche- 
rungsnehmers zur Anzeige aller ihm bekannten Gefahramstände. Diese Rege- 
lung wird mit dem Gendiagnostikgesetz teilweise aufgehoben. Zu klären ist die 
schwierige Frage, wie die Interessen der Versichertengemeinschaft in Einklang 
gebracht werden können mit dem berechtigten Interesse des Betroffenen, ohne 
dass es zu einer grundlegenden Informationsasymmetrie kommt, die entweder 
zu deutlich höheren Prämien oder sogar dazu führt, dass Versicherungen nicht 
mehr angeboten werden. 

Die Forschung an genetischen Daten und Biomaterialien hat sich in den letzten 
Jahren stark entwickelt und ist für die Wissenschaft zu einer wichtigen Res- 
source geworden. Es handelt sich nicht mehr um einzelne kleine Probensamm- 
lungen in irgendwelchen Instituten, die von Wissenschaftlern zu begrenzten For- 
schungszwecken verwendet werden, sondern die Sammlungen werden immer 
größer und sie werden auch elektronisch vernetzt. Dieses Problem bedarf des- 
halb einer eigenen Lösung. Prinzipien wie Datensparsamkeit oder Dezentralität 
von Datenspeicherung können im Bereich der Biobankforschung gar nicht auf- 
rechterhalten werden, weil es darauf ankommt, möglichst viele Daten zu sam- 
meln und zu vernetzen, um neue Erkenntnisse zu gewinnen. Eine Anonymisie- 
rung der Daten und Proben ist in diesem Zusammenhang nicht immer möglich. 
Benötigt wird eine Standardsetzung, die Sicherheit für die Betroffenen schafft, 
aber auch die notwendige Rechtssicherheit für die Forschung. Die Regelungen 
des Bundesdatenschutzgesetzes sind nach Aussagen des Bundesdatenschutz- 
beauftragten nicht ausreichend, sondern hier müssen klare Rahmenbedingungen 
abgesteckt werden. 
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